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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) traz por definicdo um grupo de desordens
que tracam uma rota de desenvolvimento do individuo diferente da usual e
tipicamente esperada, principalmente na area da comunicagao, interagdo social e
areas restritas de interesse. Criancas com TEA enfrentam também dificuldades
importantes no que tange ao desempenho de tarefas comuns, proprias de sua fase
do desenvolvimento, apresentando comprometimento nas areas de participagao
social, educacao, atividades de vida diaria, descanso e sono, e brincar, o que leva a
um aumento no nivel de dependéncia para com os pais/cuidadores. Este diagndstico
gera repercussdes ndo sO para a vida da crianga, mas também para seu nucleo
familiar, necessitando, muitas vezes de uma reorganizagdo, 0 que gera uma
sobrecarga emocional e fisica aos membros da familia, em especial a méae.
Objetivou-se identificar as repercussdes vivenciadas pelo cuidador familiar da
crianca diagnosticada com TEA. Trata-se de uma revisdo de literatura do tipo
integrativa, quanti qualitatviva, onde foram buscados artigos no Portal de Periédicos
da CAPES no periodo de 2012 a 2017. A partir dos critérios de inclusdo, foram
selecionados 12 artigos. Observou-se 0 baixo numero de publicagdes de Terapia
Ocupacional no cenario nacional; a utilizacdo de entrevistas nédo validadas nas
pesquisas, e as repercussdes negativas vivenciadas pelo cuidador familiar apés o
diagnodstico. O produtivismo induz a maior parte dos pesquisadores a publicar em
periddicos internacionais, por ser um local privilegiado para o dialogo académico e
oferece um bom retorno de resultados dos investimentos nacionais em pesquisa. O
diagndstico causa um grande impacto na vida dos cuidadores, onde a maioria passa
a enfrentar mudancgas na rotina pessoal, familiar e profissional, altos niveis de stress
e sobrecarga, entre outras repercussodes. Conclui-se entdo que se faz necessario um
olhar atencioso ao cuidador da crianca com autismo, pois o cuidar é um fazer
duradouro que gera impactos negativos na vida deste cuidador. A Terapia
Ocupacional, por ter um olhar especifico para o fazer humano, deveria debrucar-se
nas pesquisas com cuidadores, por ser uma pessoa de grande importancia na vida
da crianga com autismo, e precisa ser cuidado para cuidar.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Terapia Ocupacional; Cuidador
Informal; Papéis Ocupacionais.
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ABSTRACT

Autism spectrum disorder is by definition a group of disorders that traces na
individual's course of development different from usual and typically expected,
especially in the area of communication, social interaction, and restricted areas of
interest. Children with ASD also face important difficulties in performing common
tasks, specific to their development phase, presenting a commitment in the areas of
social participation, education, daily life activities, rest and sleep, and play, which
leads to a increase in the level of dependence on parents / caregivers. This
diagnosis generates repercussions not only for the child's life, but also for his family
nucleus, often requiring a reorganization, which generates an emotional and
physical overload to family members, especially the mother. The objective was to
identify the repercussions experienced by the family caregiver of the child
diagnosed with ASD. This is a literature review of the integrative type, qualitatviva
quanti, where articles were searched in the Portal of Periodicals of CAPES in the
period from 2012 to 2017.Based on the criteria of inclusion, 12 articles were
recruited. The low number of occupational therapy publications in the national
scenario was observed; the use of unvalidated interviews in the surveys, and the
negative repercussions experienced by the family caregiver after the diagnosis.
Productivism induces most researchers to publish in international journals, as it is a
privileged place for academic dialogue and offers a good return on the results of
national research investments. The diagnosis has a great impact on the life of the
caregivers, where the majority starts to face changes in personal, family and
professional routine, high levels of stress and overload, among other repercussions.
It is concluded that it takes a careful look at the caregiver of the child with autism,
because caring is a lasting accomplishment that generates negative impacts on the
life of this caregiver. Occupational therapy, because it has a specific eye for human
doing, should focus on research with caregivers, as a person of great importance in
the life of the child with autism, and needs to be cared for.

Keywords: Autism; Occupational therapy; Informal Caregiver; Occupational roles.
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1 INTRODUGCAO

O autismo classico foi inicialmente descrito pelo psiquiatra Leo Kanner, no
Hospital Johns Hopkins, nos EUA, em 1943. Analisava-se que as criangas com
autismo demonstravam como principal problema a extrema dificuldade em
estabelecer vinculos afetivos, além de apresentar dificuldade em tolerar mudancas
em sua rotina, alteracdo na linguagem receptiva e fala, comprometimento cognitivo,
comportamento repetitivo, e sensibilidade pouco comum a determinados fatos e

situagdes. Fisicamente, foram ditas normais (STELZER, 2010).

Apos os achados evidenciados por Leo Kanner, outros estudos foram
realizados, onde foi possivel observar uma variabilidade de sintomas, dando origem
a outras classificagbes diagnosticas: Transtorno Autista, Transtorno de Asperger e

Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo (APA, 2002).

O Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM IV, 2002),
traz o autismo e sindrome de Asperger como subcategorias dos Transtornos Globais
do Desenvolvimento. Essa segéo diagnostica tem como caracteristicas os prejuizos
severos e invasivos nas areas de interacao social e repertério restrito de interesse e

atividades.

Contudo, na quinta edigdo do DSM (DSM V), adotou-se a terminologia
Transtorno do Espectro Autista (TEA), no qual engloba uma variedade de sintomas
que se manifestam em intensidades diferentes. Assim, “essa mudanca foi
implementada para melhorar a sensibilidade e a especificidade dos critérios para o
diagnodstico de transtorno do espectro autista e para identificar alvos mais focados

de tratamento para os prejuizos especificos observados” (DSM V, 2014, p. 44).

Segundo o DSM V, o TEA estda incluso nos Transtornos do
Neurodesenvolvimento, no qual se classifica como “um grupo de condi¢gdes com
inicio no periodo do desenvolvimento. Os transtornos tipicamente se manifestam
cedo no desenvolvimento, em geral antes de a crianga ingressar na escola, sendo
caracterizados por déficits que acarretam prejuizos no funcionamento pessoal,

social, académico ou profissional” (DSM V, 2014, p. 72).

O TEA traz por definicdo um grupo de desordens que tragam uma rota de
desenvolvimento do individuo diferente da usual e tipicamente esperada,



principalmente na triade, area da comunicagao, interagdo social e areas restritas de
interesse ou comportamento (FONSECA e CIOLA, 2016).

As criangas com TEA enfrentam também dificuldades importantes no que
tange ao desempenho de tarefas comuns, préprias de sua fase do desenvolvimento
(SCHMIDT, DELL’AGLIO e BOSA, 2007), apresentando comprometimento nas
areas de participagao social, educacgao, Atividades de Vida Diaria (AVD), descanso e
sono, e brincar (RIBEIRO e CARDOSO, 2014). Essas caracteristicas acabam
aumentando o nivel de dependéncia para com os pais/cuidadores (SCHMIDT,
DELL’AGLIO e BOSA, 2007).

Os sinais do TEA possuem expressividade variavel e geralmente iniciam-se
antes dos trés anos de idade (PINTO, et al. 2016). No geral, o desenvolvimento
atipico é observado pelos pais, os quais muitas vezes realizam comparagdes com
criancas de faixa etaria semelhante, além de que sdo os que mais convivem com a
crianca (ZANON; BACKS e BOSA, 2014). Um estudo de Smeha e Cezar (2011)
mostrou que a maioria das maes participantes da pesquisa notaram o

desenvolvimento atipico antes mesmo da confirmagéao diagndstica.

Martins et al. (2014), apontam que a identificacao precoce do TEA é de suma
importancia para que estas criangas possam ter acesso a agdes e programas de
intervencdo o quanto antes, resultando em maior eficacia para esses sujeitos. E
valido ressaltar que o diagnédstico é “essencialmente clinico, feito a partir das
observacbes da crianga, entrevistas com os pais e aplicagdo de instrumentos
especificos” (GOMES et al. 2015, p 112).

Em escala mundial, o numero de diagndsticos de TEA tem crescido, no qual
tem ocorrido em idades cada vez mais precoce (MARQUES, 2010). Apesar desse
aumento, ainda ndo esta claro se taxas mais altas refletem expansao dos critérios
diagndsticos do DSM IV de modo a incluir casos subliminares, maior
conscientizacado, diferencas na metodologia dos estudos ou aumento real na
frequéncia do transtorno” (APA, 2014, p. 55).

Deve ser levado em consideragdo que o diagnostico de TEA gera
repercussdes nao soO para a vida da crianga, mas também para seu nucleo familiar
(MINATEL e MATSUKURA, 2014), necessitando, muitas vezes de uma
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reorganizagdo, 0 que gera uma sobrecarga emocional e fisica aos membros da

familia, em especial a mae (GOMES et al. 2015).

Além da sobrecarga, essa familia, pode ainda enfrentar estresse devido aos
comportamentos estereotipados, imprevisiveis e repetitivos da crianga, podendo
limitar o engajamento em relagbes sociais e causar ruptura na rotina familiar
(MINATEL e-MATSUKURA, 2014; SCHMIDT e BOSA, 2007). Um estudo de Barbosa
e Fernandes (2009) afirma que frequentemente, o familiar da crianga com autismo
passa a nao realizar atividades das quais desfrutava anteriormente na sociedade,

devido a quebra no envolvimento social.

Principalmente no inicio das manifestagées dos sintomas e do recebimento do
diagnostico, o contexto familiar sofre rupturas imediatas, podendo haver interrupgao
das atividades rotineiras e mudanga nos aspectos emocionais, como frustragao,
tristeza e medo (ANDRADE e TEODORO, 2012).

Minatel e Matsukura (2014) realizaram uma pesquisa com 20 familias de
criangas com autismo, onde verificou-se que o cotidiano das mesmas gira em torno
da crianga, de suas necessidades ou dificuldades, enfrentando limitacbes para
frequentar determinados espacos (parques, aniversarios, igrejas, entre outros), e

ambientes, devido ao cansacgo, vergonha e constrangimento.

E valido ressaltar que o autismo é uma condicdo permanente, o qual
demanda cuidados que podem variar em diferentes niveis de apoio, porém, estes
cuidados serao por toda a vida (KLIN, 2006, p. 8), o que acaba por repercutir na vida

de quem cuida.

Portanto, € necessaria uma atengao voltada as necessidades da familia,
especialmente as maes, visto que sao elas que, geralmente, destinam tempo e
cuidado integral a essas criangas. Para isso, evidencia-se a importancia do apoio
emocional para as mesmas, onde pode ser encontrada em outros familiares,
instituicées (religiosas, educacionais) e até mesmo com profissionais (SMEHA e
CEZAR, 2011, SCHMIDT e BOSA, 2007).

Consideramos aqui, que o cuidado significa estar atento, ter cautela,

precaucao, dedicacdo, carinho, encargo e responsabilidade. Cuidar & servir, é
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oferecer ao outro, em forma de servico, o resultado de seus talentos, preparo e
escolhas; é praticar o cuidado (BRASIL, 2008).

Na maioria das vezes, a funcdo de cuidador é assumida por uma unica
pessoa, chamada de cuidador principal (formal ou informal). O cuidador informal (Cl)
€ representado pelo segmento leigo, ndo remunerado economicamente, onde
normalmente € um membro familiar ou vizinho, o que resulta na expressao cuidador
familiar (MARQUES et al., 2011; CRUZ et al., 2010).

Especificamente, o cuidador familiar é o termo que define a pessoa que por
vinculos parentais assume a responsabilidade, direta ou indireta, pelo cuidado de
um familiar doente e/ou dependente (CATTANI e GIRARDON-PERLINI, 2004).

Compreende-se que o ato de cuidar do outro € uma co-ocupagao, pois
envolve a participagao ativa do cuidador e daquele que recebe os cuidados (AOTA,

2015). A ocupacao pode ser definida como:

“tudo que as pessoas querem, precisam ou devem fazer, seja de natureza
fisica, mental, social, sexual, politica ou espiritual, incluindo sono e descanso.
Refere-se a todos os aspectos reais do fazer, ser e tornar-se humano e
também ao de pertencer. Meio pratico e cotidiano de auto-expressio, de
fazer ou experimentar sentido, a ocupacéao é o elemento ativista da existéncia
humana, sejam as ocupagdes contemplativas, reflexivas e meditativas ou
baseadas em a¢des” (WILCOCK & TOWNSEND, 2014, p. 542).

As ocupacdes sao fundamentais para identidade e senso de competéncia de
um cliente e tem um significado individual para este. Por fim, ocupagéo sao os varios
tipos de atividades cotidianas nas quais individuos, grupos ou populagbes se
envolvem, incluindo as atividades de vida diaria, atividades instrumentais de vida
diaria, descanso e sono, educacéo, trabalho, brincar, lazer, e participagdo social
(AQOTA, 2015).

O ser humano €& basicamente definido por suas ocupacdes e papéis
ocupacionais, este ultimo refere-se a um “conjunto de comportamentos esperados
por uma sociedade, modelados pela cultura e contexto, podendo ainda ser
conceituados e definidos pelo cliente” (AOTA 2015, p. 45).
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Todos os papéis que o sujeito exerce em sua vida (independente da duragao
do engajamento) sao considerados papéis ocupacionais, estes organizam o
individuo contribuindo para a sua construgédo de identidade pessoal e social (PAIVA,
2015). Segundo Barrozo (2014, p. 9) “o papel ocupacional € de extrema relevancia
para o sujeito, € sua identidade, o que define suas atividades diarias e suas

interacdes interpessoais e com o ambiente”.

Portanto, o presente trabalho teve como objetivo analisar as repercussodes
ocupacionais vivenciadas pelo cuidador familiar da crianga com transtorno do

espectro autista a partir de dados da literatura através de uma revisao sistematica.

Na préxima secao serdo dadas as consideragbes sobre o transtorno do
espectro autista, com suas definicbes e classificacbes, posteriormente sera
explanado sobre os desdobramentos do papel ocupacional de ser cuidador familiar
da crianga com transtorno do espectro autista em seguida sera apresentada a
metodologia com a definicgdo do tipo de pesquisa e os critérios de incluséo e
exclusdo. Apos isso sera exposto as etapas da pesquisa, seguido da analise de

dados, resultados, discussao e consideragdes finais.
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2 CONSIDERAGCOES SOBRE O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

2.1 Definigdes

O autismo foi descrito, inicialmente, por Leo Kanner, na década de 1940,
porém, a partir disso foram sendo evidenciadas uma variedade de sintomas no
autismo, dando origem a diferentes classificagdes diagnosticas, como, Transtorno
Autista, Transtorno de Asperger e Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra
Especificagdo, acredita-se entdo, que este transtorno sempre existiu
(CZERMAINSKI; BOSA; DE SALLLES, 2013).

O autismo € um transtorno neurodesenvolvimental caracterizado por prejuizos
sociais, comportamentais e de comunicagao. Englobam criangas com disturbios do
desenvolvimento e com comprometimentos, como incapacidade no relacionamento
interpessoal, déficits no desenvolvimento da fala, dificuldades motoras e
comportamentos repetitivos e estereotipados (WING; GOULD; GILLBERG, 2011). E
caracterizado pelos sintomas: déficits na comunicagao social e interagao social e
padrdo de comportamento, interesses e atividades restritas e repetitivas (ARAUJO;
NETO, 2014).

E definido por alteragdes presentes desde muito cedo, isto significa que pode
ser apresentada antes de trés anos de idade; é considerado atualmente, transtorno
do espectro autista, pois revela que cada crianca é diferente, apresentando uma
diversidade de sintomas, que podem aparecer antes desta idade, ou se tornarem
mais visiveis ao longo de seu crescimento. A crianga apresenta maior
comprometimento com a comunicagao, a socializagdo, e 0 uso da imaginacgao,
fazendo com que a mesma tenha dificuldades na fala, nas expressdes de ideias e
sentimentos entre outros (SANTOS e GRILLO, 2015).

Com relagdo ao comportamento motor de criancas com TEA, Schmidt et al
(2013), alerta que estes podem ser observados como prejuizos no planejamento e
sequenciamento motor, com dificuldade no processamento viso espacial, que
consequentemente dificulta as habilidades de entender e dar significado ao que é
visualizado. Além disso, de acordo com Andrade e Teodoro (2012), as criangas com
TEA podem apresentar Disfungdo da Integracdo Sensorial - DIS, podendo

apresentar-se hiper ou hiposensiveis a estimulos do ambiente em seu cotidiano.
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Isto acontece, quando este individuo tem dificuldade em apreender tais
estimulos e responde-los de forma eficaz, o que pode ser um complicador da
insercdo social do autista. Segundo o DSM V (2013), os individuos com TEA
também podem apresentar outros sintomas comportamentais, como a hiperatividade
ou hiporreatividade, desateng¢ao, impulsividade, agressividade, comportamentos
autodestrutivos e acessos de raiva.

Os autores Zanon, Backes e Bosa (2014), advertem que o TEA tem inicio
precoce e suas dificuldades tendem a comprometer o desenvolvimento do individuo,
no decorrer de sua vida, ocorrendo uma variedade de intensidade e forma de
expressdo da sintomatologia, nas areas que determinam o seu diagndstico. Os
comportamentos autisticos e os sintomas aparecem, na maioria dos casos entre 18
a 24 meses.

O atraso no desenvolvimento da fala muitas vezes € o que leva os pais a
procurarem ajuda clinica. Da mesma forma, pode ocorrer a falta de progresso ou o
regresso apos a aquisi¢ao inicial da linguagem (LEAL et al., 2014).

A etiologia do TEA ainda é desconhecida, mas pesquisas tém apontado
correlatos neurobioldgicos e genéticos. Estudos agrupados sob esta categoria
investigaram diversas condi¢gbes associadas ao espectro fenotipico dos TEA. Dentre
elas, parametros citogenéticos e moleculares, correlagdes entre alteragcdes
neurolégicas anatdbmicas e funcionais do sistema nervoso central e TEA, doencas
neuroldgicas, transtornos psiquiatricos (BACKES, ZANON e BOSA, 2013 e 2014).

Alguns pesquisadores que defendem o enfoque desenvolvimentista
consideram que o disturbio do desenvolvimento tipico ocorre devido a problemas
biolégicos, mas sem adotar uma visdo determinista. Ratificando que os disturbios
comportamentais ndo podem ser explicados exclusivamente pelos déficits bioldgicos
(TEIXEIRA et al., 2010). Segundo essa perspectiva, o desenvolvimento tipico deve
ser compreendido a partir da articulagdo entre as capacidades biologicas iniciais
para o engajamento social, com as quais todo bebé humano vem equipado, e as
interagdes sociais posteriores (BARBOSA e FERNANDES, 2010).

Martins et al., (2014), advertem que a identificagado precoce deste transtorno é
importante para que criangas com TEA possam ter acesso a ag¢des e programas de
intervencao o quanto antes, resultando em maior eficacia para esses sujeitos. Dessa

forma, os sintomas podem ser minimizados por meio de intervencdes. Nesse
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contexto, faz-se referéncia as dificuldades que as criangas com TEA tendem a obter
perante a ocupagao sendo consideradas complexas.

Pinto et al. (2016) advertem que alguns dos aspectos que dificultam o
diagnostico imediato do autismo remete-se, possivelmente, a inexisténcia de
exames especificos para a sindrome, sendo ele baseado no histérico da crianga.
Somado a esta questdo pontua-se a variabilidade dos sintomas e auséncia de

treinamentos especificos de profissionais para lidar com o disturbio.

2.2 Classificagao

Os padrbes classificatérios sdo descritos no DSM V, adotando o termo
Transtorno do Espectro Autista — TEA, como categoria diagndéstica, onde o autismo
passa a ser visto como um espectro, ou seja, o transtorno passa a ser visto por um
conjunto de condutas e deve ser caracterizado de acordo com a gravidade, leve,
moderada e severa.

Apesar da critica de alguns profissionais que argumentam que existem
diferencas significativas entre os transtornos, a APA compreende que nado ha
vantagens diagnodsticas ou terapéuticas na divisdo e observa que a dificuldade em
subclassificar o transtorno poderia confundir o clinico dificultando um diagndstico
apropriado (ARAUJO; NETO, 2014), dessa forma, a unificagdo do termo pode ser
benéfico, oportunizando um olhar mais abrangente em relagcdo aos sintomas

observados.

2.3 Os cuidados com a crianga com TEA

Como ja discutido, a crianga com autismo apresenta limitagdes no cotidiano,
como por exemplo, a dificuldade em aceitar a mudanga na rotina, disfungdes
sensoriais, auséncia da fala, dificuldade na interagdo social, entre outros aspectos,
exigindo cuidados permanentes de alguém, especialmente criangcas com TEA
classificadas no nivel moderado ou severo.

Muitas vezes, até o préprio brincar mostra-se com prejuizo devido as

caracteristicas peculiares da crianca, destacando-se, a falta de compartilhamento
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das brincadeiras e a pouca elaboragdo do brincar para sua idade (BARAGOLLO,
RIBEIRO e PANHOCA, 2013)

Considerando os cuidados demandados pela criangca com TEA para com o
cuidador, faz-se necessario um olhar atencioso, observando os impactos desse

diagndstico na rotina familiar e os desdobramentos em seu papel ocupacional.
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3 OS DESDOBRAMENTOS DO PAPEL OCUPACIONAL DE SER CUIDADOR
FAMILIAR DA CRIANCA COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

3.1 Cuidando de quem cuida

O termo cuidador informal indica normalmente um membro da familia ou nao,
que se responsabilizou em cuidar, desempenhando todos os cuidados essenciais a
uma pessoa com alguma limitac&o, incluindo cuidados com a higiene, alimentacgao,
locomogao, entre outros, sem retorno financeiro e sem formacéo profissional para
desempenhar essas atividades, tornando-se assim primordial na vida do paciente,
que esta apresentado alguma incapacidade, seja ela temporaria ou definitiva
(BALLARIN et al., 2016).

Segundo Castro e Souza (2016), quando a familia assume a responsabilidade
de cuidar de um parente, raramente recebe formacdo ou capacitacdo para
desempenhar esta fungdo. Os cuidadores se deparam com essa realidade sem
sentirem-se preparados para tal, explorando um universo novo e diferente, sofrendo
muitas vezes os sintomas de sobrecarga. Ou seja, o trabalho designado ao cuidador

sem instrugdo adequada, impacta a sua qualidade de vida (AMENDOLA et al., 2008)

Sabe-se que este cuidador tem muito valor no desenvolvimento da pessoa
que recebe cuidados, uma vez que ele esta presente na maior parte da vida da
crianca, contudo, sabe-se a importancia também de um olhar atencioso para este
que oferece cuidados. Pois normalmente, quando a noticia do transtorno é dada aos
pais, a crianga € encaminhada para os servigos médicos de genética ou de
estimulacdo precoce, mas os pais ndo costumam ser encaminhados para lugar
algum, a fim de receber atendimento psicolégico. Além da dor, experimentam a
solidao (SERRA, 2010).

A ajuda emocional aos pais e cuidadores, o favorecimento e o
desenvolvimento de técnicas de abordagem e o conhecimento sobre os limites da
crianca com transtorno do espectro autista, sdo importantes para saber lidar com
essa condigdo no dia a dia e diminuir o nivel de estresse. (SECRETARIA DA SAUDE
DO ESTADO DE SAO PAULO, 2013).



18

Zaidman-zait et al (2016) ressaltaram a importancia do apoio social ser
destinado a familia da crianga com TEA, ja que na maioria dos casos sao eles o0s
responsaveis pelos cuidados necessarios a essa crianga, onde indicam que o nivel

de estresse se relaciona a qualidade do suporte social recebido.

Acbes educacionais que favorecam o apoio emocional focando na
amenizagao do estresse e das emogdes sdo de grande valia para a promogédo do
bem-estar e saude materno e familiar. Oferecer informagdes relacionadas ao TEA
auxilia a promover e conscientizar os familiares a respeito da indispensabilidade de
oferecimento de suporte social. (SECRETARIA DA SAUDE DO ESTADO DE SAO
PAULO, 2013; MOXOTO E MALAGRIS, 2015).
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4 METODOLOGIA

O estudo foi realizado através de uma pesquisa bibliografica, ressaltando a
relevancia do assunto em questdo, buscando analisar o que a literatura tem
publicado acerca da avaliagdo do cuidador da crianga com TEA, seguindo o objetivo
de analisar as repercussdes ocupacionais vivenciadas pelo cuidador familiar da
crianga com transtorno do espectro autista

Este tipo de pesquisa foi escolhido, por oportunizar um embasamento
cientifico que permite através de pesquisas ja realizadas, compreender o universo
do cuidador da crianca com TEA, tendo como beneficio, permitir a sintese de
estudos publicados; possibilitar conclusdes gerais a respeito de uma area de estudo;
proporcionar uma compreensao mais completa do tema de interesse, produzindo
assim, um saber fundamentado e uniforme, contribuindo para o acervo e para a

pratica da Terapia Ocupacional.

4.1Tipo de estudoc

O processo da revisdo bibliografica “requer a elaboracdo de uma sintese
pautada em diferentes tépicos, capazes de criar uma ampla compreensao sobre o
conhecimento. A revisdo da literatura € um primeiro passo para a construcdo do
conhecimento cientifico, pois € através desse processo que novas teorias surgem,
bem como s&o reconhecidas lacunas e oportunidades para o surgimento de
pesquisas num assunto especifico” (BOTELHO, CUNHA e MACEDO, 2011, p. 123),
portanto, sabe-se a importancia das revisdes de literatura no meio cientifico, por ser
uma pesquisa que apresenta uma analise de diversos estudos sobre um tema em
questao, oferecendo um aparato bibliografico importante para quem Ié.

Segundo Roman e Friedlander (1998) as revisbes de literatura séo feitas por
pesquisadores que, ao entrar em contato com um assunto, buscam levantar todas
as informacdes existentes nas bases bibliograficas ou depoimentos pessoais,
visando construir uma linha de conhecimento. Sendo assim, a revisao integrativa
vem para estruturar essa tarefa, aumentando entao a confiabilidade e profundidade
das conclusdes dessa revisdo. Esse tipo de revisdo oferece um caminho
metodoldgico a ser tragado, prevenindo erros ou distor¢gées e orientando na diregao

conhecida.
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Portanto, a revisdo dessa pesquisa é do tipo integrativa, o qual é definida
como “‘um método que tem como finalidade sintetizar resultados obtidos em
pesquisas sobre um tema ou questdo, de maneira sistematica, ordenada e
abrangente” (ERCOLE, MELO e ALCOFORADO, 2014, p. 1). Segundo Botelho,
Cunha e Macedo (2011), o termo “integrativa” tem origem na integragao de opinides,
conceitos ou ideias provenientes das pesquisas utilizadas no método. Com isso, a
revisdo integrativa, permite a inclusdo de estudos experimentais e nao-
experimentais para uma compreensdao mais ampla do fendmeno estudado,
combinando dados da literatura tedrica e empirica, contribuindo para definicdo de
conceitos, revisdao de teorias ou analise metodoldgica dos estudos incluidos de um
tépico particular (ERCOLE, MELO e ALCOFORADO, 2014; SOUZA, SILVA e
CARVALHO, 2010).

Além disso, esse tipo de pesquisa oferece aos profissionais de diversas areas
de atuacdo na saude, o acesso rapido aos resultados relevantes de pesquisas sobre
um determinado assunto, resultados estes que fundamentam as condutas ou a
tomada de decisdo, proporcionando um saber critico. Ou seja, a revisdo
integrativa tem como principal propésito oferecer um maior entendimento sobre um
determinado fendmeno baseando-se em estudos anteriores (MENDES, SILVEIRA e

GALVAO, 2008).

De acordo com Botelho, Cunha e Macedo (2011), a revisao integrativa deve
seguir 6 etapas, sendo elas: identificacdo do tema e selecdo da questdo de
pesquisa; estabelecimento de critérios de inclusdao e exclusao; ldentificacdo dos
estudos pré-selecionados e selecionados; Categorizagao dos estudos selecionados;
Analise e interpretacdo dos resultados; Apresentacdo da revisdo/ sintese do
conhecimento. Seguindo as etapas descritas pelos autores, pode-se obter

resultados coerentes e fidedignos sobre determinado assunto.

A pesquisa é do tipo quanti qualitativa, sendo a pesquisa quantitativa aquela
que recorre a informagdes que sao respondidas por dados quantificaveis, o que
significa traduzir em numeros opinides e informagdes para classifica-las e analisa-
las. Esse tipo de pesquisa envolve o uso de recursos e de técnicas estatisticas (GIL,
2010).

Ja a pesquisa qualitativa visa abordar o mundo além do laboratdrio,

analisando experiéncias de individuos ou grupos através de historias cotidianas ou
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profissionais; examinando interacbes e comunicagdes que estejam acontecendo
podendo ser baseados através de observacéo e investigando documentos (textos,
imagens filmes ou musicas) ou tracos semelhantes de experiéncias ou interagdes
(GRAHAM, 2009).

4.2 Critérios de inclusdo e exclusao

Foram adotados como critérios de inclusao: Artigos publicados nos ultimos 5
anos (2012-2017); periodicos completos; artigos que abordem a tematica e que
contemplem os descritores selecionados: autismo, cuidador familiar, familia,
diagnostico, transtorno do espectro autista, autism e caregivers.

Os critérios de exclusao foram: Artigos publicados fora do periodo estipulado;

periddicos incompletos; nao abordar a tematica e revisdes de literatura.

4.1Etapas da pesquisa

Inicialmente foi realizada a busca com os descritores combinados na base de
dados Portal Capes, no qual os artigos encontrados foram analisados e
selecionados de acordo com os critérios de inclusdo. Em seguida, foi feito o registro
das informagdes dos achados, aglomerando-os em quadro unico, destacando
autores, ano de publicacdo, objetivos, instrumento(s) de avaliagdo, abordagem
metodoldgica, e principais achados, envolvendo resultados e discussao dos artigos.
Por fim, estes dados foram analisados e discutidos.

A coleta de dados foi realizada no banco de dados do Portal Capes, por ser
um portal disponivel para discentes e docentes da Universidade Federal do Para,
onde é possivel ter acesso a artigos completos sem custos adicionais, além de

contemplar estudos com alto grau de relevancia.

Os descritores escolhidos estdo inclusos nos Descritores em Ciéncias da
Saude (DECS), sendo eles: autismo, cuidador familiar, familia, diagnostico,
transtorno do espectro autista, autism e caregivers, os quais foram usados de
maneira combinada, a fim de rastrear artigos cada vez mais dentro do rol da

pesquisa atual, sendo “autismo and cuidador familiar”, “autismo and cuidador and
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diagnostico”, “autismo and familia”, “transtorno do espectro autista and cuidador”,
“transtorno do espectro autista and familia” e “autism and caregivers”. O recurso de
busca “and” foi utilizado para relacionar os descritores, aumentando a sensibilidade

das buscas.

4.2 Analise de dados

Apods a selegdo dos artigos encontrados, foi construida uma tabela no programa
word com as seguintes categorias de analise: autores, ano de publicagéo, objetivos,
instrumento de avaliagdo, abordagem metodoldgicas, numero de participantes e

principais achados e discussdo. Em seguida, cada item foi analisado e discutido.
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Conforme os critérios de inclusdo foram selecionados 12 artigos, os quais

foram dispostos na tabela 01.

Tabela 01: Categorias de analise encontradas.

Autores

Ano de
publicacio

Objetivos

Instrumento de
avaliacio

Abordagem
metodolégica

Numer
0 de
partici
pantes

Principais achados
dos resultados e
discussao

Artigo

PINTO, Rayssa;
et al.

2016

Analisar o contexto
da revelagdio do
diagnostico do
autismo e o impacto
deste nas relagoes
familiares.

Entrevista
semiestruturada

Qualitativa

10

A faixa etaria dos
participantes variou
entre 25 a 56 anos
completos. Todas as
participantes eram do
sexo feminino, com
relagdo conjugal estavel
(90%), ensino médio
concluido (70%), com
renda de até um salario
minimo (80%). pode-se
compreender que a
revelagdo  diagndstica
do  Transtorno do
Espectro Autista (TEA)
ocasionou importantes
repercussoes no
contexto familiar,
especialmente no que
concerne a relagdo
entre os familiares. A
expectativa do filho
idealizado € frustrada,
sendo, a priori, dificil a
aceitagao, es-
pecialmente por parte
dos familiares paternos.

Artigo

SEGEREN,
Leticia;
FRANCOZO,
Maria de
Fatima.

2014

Investigar as
vivéncias de maes
de jovens autistas,
buscando identificar
as reagdes iniciais ao
diagnoéstico de
autismo do filho e as
orientagdes

recebidas, conhecer
as rotinas diarias do
jovem e sua familia
e identificar as
dificuldades

encontradas na fase
da adolescéncia do
filho autista bem

como as
expectativas e
sentimentos das

maes em relagdo ao
seu futuro.

Entrevista
semiestruturada

Abordagem
qualitativa

11

Na maioria dos casos
investigados nesse
estudo o diagnoéstico do
autismo foi feito
tardiamente e
geralmente

compreendido pelas
maes como
dificuldades no
desenvolvimento da
crianga. Mudangas na
rotina familiar,
especialmente, na das
maes, ocorreram com
todas as participantes.
As dificuldades de
socializagdo do filho
com autismo levaram
algumas delas a isolar-

se no ambiente
doméstico, evitando
ambientes sociais,

inclusive como uma
maneira de evitar o
preconceito em relagdo
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a crianca. A restri¢do a
vida do lar ¢ aos
cuidados do filho foi
relatada como situagdo
de sofrimento pelas
maes.

Artigo | MOXOTO, 2015 Investigar a eficacia | Entrevista Quantitativa 20 A maioria das maes nao
3 Gloria; de uma adaptacdo do | semiestruturada; trabalham e as que
MALAGRIS, Treino do Controle | Inventario  de trabalham passaram
Lucia. de stress (TCS) para | Sintomas de para regime parcial. No
maes de criangas | Stress para ISSL observou-se que a
com TEA (TCS- | Adultos de Lipp maioria das  mdes
MTEA) na redugdo | (ISSL). apresentam niveis
do stress  desta elevados de stress, onde
populagéo. 14 encontram-se quase
em exaustdo e 6 em
fase de resisténcia.
Artigo | MISQUIATTI, 2015 Avaliar a sobrecarga | Entrevista Pesquisa 20, Cuidar de criangas com
4 Andréa; et al. de familiares | semiestruturada; | transversal sendo transtornos do espectro
cuidadores de | Versdo 10 do autismo  pode
criangas com | brasileira da (TEA) e | sobrecarregar seus
transtornos do | Escala Burden 10 familiares de modo
espectro do autismo, | Interview. (transto | semelhante ao  de
segundo a percepcao mo de | familiares de criangas
dos proprios linguag | com outros transtornos
cuidadores. em). do desenvolvimento.
Artigo | SHYAMANTA, | 2017 Avaliar o perfil | Escala de | Estudo ndo | 35 Os resultados foram
5 D. etal sociodemografico estresse parental | intervencionista analisados com
das familias de | (Berry e Jones, estatistica descritiva ¢
criangas com | 1995), Escala descobertas  sugerem
autismo; Bem como | de avaliacdo de estresse definido entre
o estresse dos pais, o | apoio social, os pais da crianca com
apoio  social, o | Escala de auto- autismo. A restricdo de
enfrentamento, e a | eficacia de tempo  pessoal  foi
resiliéncia. coping, Escala notada na maioria dos
de resiliéncia pais, que afetaram
familiar (FRAS) negativamente suas
vidas profissionais.
Apesar da  grande
variedade de fatores de
estresse, 0s membros
da familia tiveram
habilidades de
enfrentamento
satisfatorias para
trabalhar em harmonia
em circunstancias

adversas. A respeito de
apoio social secundario
em termos de familia,
amigos ¢ vizinhos, as
respostas foram
misturadas; a religido e
a espiritualidade eram

muitas vezes
recorrentes. Desejo
social, fadiga e a

amostra sendo restrita a
apenas um dos centros
eram as limitagdes, mas
esse estudo langa luz
sobre questdes
pertinentes

relacionadas as familias
de criangas com
autismo de uma regido
onde 0s centros
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especializados sdo uma
raridade. A implicacao
futura  poderia  se
concentrar  sobre o
futuro da crianga com
autismo,  reabilitacdo,
cuidados e
preocupagdes parentais
que sdo grandemente

negligenciadas no

Nordeste fndia.
Artigo | CHAN, K.; 12017 Testar as associagdes | Entrevista Nao informado | 424 Regressdes hierarquicas
6 LAM, C. de estigma e cortesia | semiestruturada; revelaram interagdes
publica estigma com | Questionario de significativas entre
depressdo, ansiedade | comunicagao estigma  publico e
e carga de cuidados | (SCQ); Escala de atengdo  consciente ¢
entre pais e criangas | estigma publico entre cortesia estigma e
com autismo e para | perceptivel atencdo consciente na
explorar se a atengdo | (PPSS); Escala previsio de depressdo
consciente mudaria | de  Mindfulness ansiedade e carga de
essas associagdes. cognitiva e cuidados. As

afetiva revisada descobertas

CAMSR; contribuiram  para a
Questionario de literatura teorica,
Satde do destacando o impacto
Paciente de nove adverso de tanto estigma
itens PHQ-9; publico quanto estigma
Escala de de cortesia na saude
Transtorno  de mental e experiéncia de
Ansiedade cuidar dos pais de
Generalizada criangas com autismo,
GAD-7; bem como os efeitos
protetores potenciais da
atengdo consciente em
tais processos. Essas
descobertas também
tiveram implicagdes
praticas importantes
para o projeto de
intervengoes efetivas
para este grupo de
familias estigmatizadas.
Artigo | BEKHET, A.;|2017 Compreender a | Perguntas  que | Exploratério 93 Um total de 96,8% dos
7 ANDERSON, D. experiéncia de ser | foram parte de | descritivo cuidadores era do sexo
cuidador de uma | questionarios feminino (n = 92) e
pessoa com | escritos maiores 32% era do sexo
transtorno do|e foram masculino (n = 3). A
espectro autista | coletados através grande maioria  dos

(ASD) a luz da teoria
da resiliéncia.

do
SurveyMonkey

cuidadores (n = 88)
eram caucasianos,
representando 92,6% da
amostra total (Bekhet et
al., 2012a). Trés
categorias distintas
consistentes com a teoria
da resiliéncia foram
identificadas, como
fatores de risco, fatores
de protegdo, e fatores
sobrepostos.

Quando mais fatores de
protegdo estdo presentes,
a resiliéncia é
aprimorada, o  que
resulta em melhores
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resultados de saude. No
entanto, quando ha um
aumento nos fatores de
risco, a saude do
individuo  pode  ser
comprometida e o risco
de problemas fisicos
podem ter resultados
psicologicos.

Os achados desse estudo
qualitativo ~ revelaram
mais fatores de risco que
fatores de  protecdo
expressos pelos
cuidadores de pessoas
com autismo.

“Um dos fatores de
protecdo  identificados
por cuidadores neste
estudo foi “aceitag¢do”.
A aceitagio ¢é "A
capacidade de tolerar o

que se poderia
considerar como um
comportamento

desagradavel de um
parente com desordem.

Artigo | Robledillo, N.;|[2017 Avaliar a associagdo | State-Trait Naéo informado |40 (0] enfrentamento
8 Martinez, A.; entre o enfrentamento | Anxiety resiliente foi
Albiol, L. resiliente e a resposta | Inventory; Perfil correlacionado
do cortisol a estresse | de Mood States; negativamente com a
agudo em cuidadores | A Escala de resposta do  cortisol.
de  pessoas com | Resisténcia Especificamente, a
autismo. Além disso, | Resiliente Bruta; liberagdo de cortisol foi
o estudo teve como | Adaptagdo do menor em cuidadores de
objetivo explorar a | Inventario de alta resiliéncia do que os
papel mediador da | Expressdo de de baixa resiliéncia. A
raiva nesta | Raiva Estadual e raiva estava

associacao. analise de positivamente
cortisol  através correlacionada com
da saliva. resposta de cortisol,
mediando a associagdo
com o enfrentamento
resiliente. As
associacdes observadas
de resiliéncia e raiva
com resposta de cortisol
indicam  que  essas
varidveis podem afetar
resultados de saude,
resiliéncia sendo
protetor e raiva

prejudicial.

Artigo | HAND, Brittany | 2017 Determinar a relagdo | O Short Form 12 | Estudo ndo | 367 Os resultados indicam
9 N; et al. entre o fator do|Health Survey | experimental que 0s subtipos
cuidador e o subtipo | versdo 2 (SF- | transversal sensoriais da crian¢a e
sensitivo da crianga, | 12v2), uma os escores da dimensdo
bem como a relagdo | medida de sensorial ndo  foram

entre a carga do
cuidador e os escores
da dimensdo sensorial
da crianga.

HRQOL de
cuidador (Ware
et al., 1996), ¢
amplamente

utilizado na
pesquisa de
pesquisa e mediu

associados

significativamente com
a QVRS fisica e mental
do cuidador, , conforme
medido pelo SF-12v2;
Os achados de estudos
que  comparam  0S
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a qualidade de
vida relacionada
a saude(QVRS)
de cuidadores de
criangas com
autismo (Khanna
etal., 2011)

O nivel de tensdo
do cuidador foi
avaliado com o

resultados de SF-12v2
de cuidadores de

criangas com ¢ sem
autismo, no entanto,
demonstraram

consistentemente que 0s
cuidadores de criangas
com autismo tém uma
saide mental e fisica
mais pobre do que
cuidadores de criangas

questionario  de em desenvolvimento
tensdo  (CGSQ, tipico e com outras
Brannan et al., dificuldades de

1997), desenvolvimento.
Artigo | SHIVERS, 2017 Examinar diferentes | Pesquisa online | Nao informado | 193 Os cuidadores
10 Carolyn M; et tipos de tensdo (isto relataram niveis mais
al. é, tensao altos de tensdo objetiva
internalizada Caregiver Strain do que subjetivos e
subjetiva, (CGSQ; responsabilidade de

tensdo externalizada
subjetiva e tensdo
objetiva) e como
essa tensao se
relaciona com a
responsabilidades de
cuidar.

Brannan et al.,
1997)

Questionario de
Irmaos Adultos
(Burke, Taylor,

Urbano e
Hodapp, 2012;
Hodapp &

Urbano, 2007)

O Questionario
de Necessidades

Familiares
(FNQ, Kreutzer,
Marwitz e
West, 1998)

cuidar

estava relacionado a
tensao internalizada
objetiva e subjetiva. O
estilo de enfrentamento

era forte
correlacionados  com
todos os tipos de
tensao, e as

necessidades de servigo
ndo atendidas estavam
significativamente

relacionadas ao
objetivo e  tensdo
subjetiva internalizada.
Os comportamentos de
cuidados so6 estavam
relacionados a tensdo
objetiva; Os resultados
atuais indicam que,
embora a
responsabilidade de
cuidar seja relacionada
a tensdo internalizada
objetiva e subjetiva, o

relacionamento  talvez
ndo seja tdo forte
quanto 0
relacionamento  entre
mecanismos de

enfrentamento e tensdo.
Pesquisas futuras sdo

necessarias para
entender
diferentes  tipos de

tensdo e desenvolver
estratégias para ajudar
cuidadores.
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Artigo | SHEPHERD, 2017 O objetivo deste | Formulario Exploratoério 182 Em todos os casos, a
11 Daniel; et al. estudo foi estimar as | online; intervengdo amorteceu
relagdes entre o | Autism Impact os efeitos da gravidade
estresse das tarefas | Measure (AIM); dos sintomas de
do  cuidador, a estresse na tarefa do
utilidade de cuidador;
intervengao e Os quatro principais
severidade de sintomas de autismo
sintomas  avaliada definido pela escala de
usando medi¢do do impacto do
classificagdes de autismo foram
pais cuidando para relacionados ao estresse
uma crianga com das tarefas do cuidador,
autismo
Artigo | FACTOR, 2017 Verificar a utilidade | Auto- relato ou | Exploratério Os Este estudo foi
12 Reina S; et al. de uma medida | métodos de particip | insuficiente para
fisiologica do | observacdo; O antes detectar efeitos
estresse em pais de | Indice de Stress incluira | pequenos ou médios.
criangas com e sem | Parenting (PSI, m 42 | Portanto, os resultados
tragos de autismo. Abidin  2012); diades precisam  ser  mais
Escala de mae- explorados com um
Reatividade de filho tamanho de amostra
Estresse recrutad | maior. No primeiro
Percebido as como | conjunto de andlises,
(PSRS, Schlotz parte de | ndo houve relagdo entre
et al., 2011) e o um tragos de autismo e
Meétodo de estudo estresse  auto-relatado.
Interagdo de maior Isso ¢ um tanto
Marschak sobre contrario a literatura
(Theraplay interagd | anterior que descobriu
Institute 2005). es entre | que cuidadores de
pais e | criancas com autismo
filhos. experimentam maiores
Contud | niveis de  estresse
o, a | (Davis e Carter 2008).
amostra | Uma possivel
final explicagdo é que os
utilizad | pais  muitas  vezes
a no | empregam  avaliagdo
presente | positiva de uma
estudo situagdo como uma
incluiu estratégia (Holroyd e
27 Ladaruz 1982). Assim
diades sendo, os pais podem
mae ¢ | perceber que estdo
filho. sofrendo menos
estresse como um meio
para ajudar a si mesmos
a lidar com situagdes
dificeis.

Fonte: Pesquisa bibliografica, 2017.

Em relagao aos descritores, foram encontrados: autismo and cuidador familiar
(1), autismo and cuidador and diagnostico (0), autismo and familia (3), transtorno do
espectro autista and cuidador (0), transtorno do espectro autista and familia (1) e
autism and caregivers (8), sendo que um artigo se repetiu nos descritores “autismo
and familia” e “transtorno do espectro autista and familia”.
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Sobre a area de publicagdo, observou-se que os artigos foram
predominantemente escritos pela Psicologia (8), Enfermagem (2), Fonoaudiologia

(1) e Psiquiatria (1), sendo 0 de Terapia Ocupacional.

O gréfico 1 apresenta a frequéncia na utilizagdo de avaliagédo do cuidador da
crianga com transtorno do espectro autista, observando a Entrevista

Semiestruturada sendo usada mais vezes (5 = 23%):

Grafico 01: Protocolos utilizados com cuidadores familiares de criangas com
TEA

Protocolos utilizados

Fonte: Pesquisa bibliografica, 2017.

Em relagdo aos resultados encontrados nas pesquisas, observou-se que a
maioria dos cuidadores enfrentam mudanca na rotina pessoal, familiar e profissional
(4), altos niveis de stress e sobrecarga (4), outras repercussdes (3), e apenas 1

encontrou um bom enfrentamento em relacdo a ocupacgao de ser cuidador.

Ressalta-se que os descritores em inglés “autismo and caregivers” receberam
filtro diferente, sendo buscados apenas no ano de 2017, devido o0 numero excessivo

de artigos em inglés no periodo de 2012 a 2017.
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6 DISCUSSAO

As publicagdes na area da Terapia Ocupacional contribuem para a
fomentacéao, producgao e disseminagao do conhecimento na area, sendo necessario
0 aumento dessa representatividade. Ha uma demanda crescente de publicagdes no
cenario brasileiro (LOPES et al, 2010), devido o aumento do numero de terapeutas

ocupacionais no Brasil.

O produtivismo induz a maior parte dos pesquisadores a publicar em
periddicos internacionais, por ser um local privilegiado para o dialogo académico e
oferece um bom retorno de resultados dos investimentos nacionais em pesquisa
(OLIVER, 2008).

Essa, relativamente, baixa produ¢do no cenario nacional também advém do
fato de poucos pesquisadores na area da terapia ocupacional estarem vinculados
como orientadores a programas de mestrados e doutorados. Esses pesquisadores
vinculados a Area 21 - CAPES (Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Fonoaudiologia e
Educacao Fisica) acabam publicando em revistas brasileiras de baixos indices de
impacto, o que tem dificultado o atendimento aos critérios a ser cumprido para o

ingresso pleno na pos-graduagao (LOPES et al, 2010). O mesmo autor afirma que:

“isso dificulta tanto o credenciamento de terapeutas ocupacionais nos
programas existentes como a criagdo de novos programas de pos-
graduagéo, com prejuizo para o processo de formagao de mestres e
doutores na area e para o desenvolvimento e a consolidagao de
linhas especificas de pesquisa. E importante ressaltar que as
pesquisas e seu financiamento sdo a matriz de artigos e publicagdes.
Ou seja, ha um circulo vicioso perverso e restritivo ao nosso
desenvolvimento: poucos projetos financiados/baixa produtividade de
artigos/baixa producdo na area/baixo nimero de projetos financiados”
(LOPES et al, 2010, p. 208).

Lopes et al (2010) realizaram um levantamento da quantidade de grupos de
pesquisa cadastrados no Diretério de Grupos de Pesquisa do CNPq, na grande area

da Saude, subarea de Fisioterapia e Terapia Ocupacional no periodo de setembro
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de 2010, onde encontraram 26 grupos ativos e atualizados, concentrando-se a
maioria na Universidade de Sao Paulo (USP) e na Universidade Federal de Sao
Carlos (UFSCar), respectivamente, e no Para apenas 1, na Universidade Federal do
Para (UFPA).

A fim de comparagao, essa busca foi realizada novamente em dezembro de
2017, onde foram encontrados 34 grupos, estando com maior concentracdo na
Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar) e Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ), respectivamente. E importante destacar que, atualmente, ha 2
grupos de pesquisas atuantes no Para, sendo 1 na Universidade Federal do Para e

1 na Universidade do Estado do Para.

“Esta posta para a terapia ocupacional brasileira a possibilidade de
crescimento no que concerne a pesquisa e a produgido de
conhecimento, sendo que, para tanto, sera preciso enfrentar os
desafios da qualificacdo de seus pesquisadores, do aumento do
numero de doutores, da criagdo de novos programas de pos-
graduagéo stricto sensu, de qualificagdo e reconhecimento dos seus
periddicos especificos, do acesso efetivo a recursos para essa tarefa
e, sobretudo, do tensionamento para que haja a valorizacdo das
analises de praticas sociais dedicadas a compreensdo e a abordagem
das tematicas com as quais se defrontam os terapeutas ocupacionais
e que desafiam a area como campo de conhecimento e de
intervencao” (LOPES et al, 2010, P. 214).

A partir da analise dos textos encontrados, observou-se que os cuidadores
vivenciam repercussdes em comum apos o diagndstico de autismo da crianga, como
mudangas ocupacionais e elevados niveis de estresse. Segundo Pinto et al (2016) e
Silva e Ramos (2014), a revelagdo do diagndstico € um momento complexo,
delicado e desafiador para a familia e profissionais responsaveis pela revelagdo. O
diagnodstico produz uma nova realidade para os membros da familia, especialmente
para os pais, podendo ser um estressor responsavel por afetar a rotina e relacées

familiares.

A fase de aceitagcdo do diagnostico torna-se mais dificil devido ao

desconhecimento acerca do TEA, o que corrobora com a concepgao da necessidade
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de um melhor apoio, atengéo e orientagdo por parte do profissional que noticiara a
descoberta do autismo, pois se observou na pesquisa feita por Pinto et al (2016) que
a maioria dos profissionais ddo a noticia de maneira objetiva e fria, causando medo

e muitas vezes retraimento em questionar sobre o prognostico.

Ao receber o diagnostico, a maioria das familias enfrentam um processo de
luto (simbdlico) pela perda do “filho ideal”’. Passado o periodo de luto simbdlico, a
forma como a familia se posiciona frente ao diagndstico, pode ser determinante para
o desenvolvimento do filho. Muitos pais, porque nao acreditam que seus filhos
possuem potencialidades, deixam de ensinar coisas elementares para o autocuidado
e para o desenvolvimento da independéncia. Alguns optam pelo isolamento e outros
por infantilizarem seus filhos por toda a vida, esquecendo que néo sao eternos, e a

crianga deve se tornar a mais autbnoma possivel (SERRA, 2010).

Dessa forma, quando a crianga idealizada se torna uma crianga com autismo, os
sonhos e expectativas que os pais projetavam em relagao ao filho se fragilizam. Eles
sabem que essa crianga nao ira corresponder completamente aos seus ideais e,
aléem disso, deparam-se com a certeza de que sua vida, a partir desse momento,

precisara ser modificada (Smeha e cezar, 2011)

Em relacao a esse periodo, Smeha e Cezar (2011) observaram sentimentos
ambiguos, ora de tristeza, choque e incertezas em relagdo ao desenvolvimento do
filho, ora de alivio e busca de tratamento adequado para a crianga. Percebem-se
mudancas em sua rotina diaria, vida profissional e também em suas relacdes sociais
e afetivas em decorréncia aos cuidados prioritarios destinados ao filho. Estes

mesmos autores afirmam que:

“Compreende-se entdo que a vivéncia da maternidade, quando se
tem um filho com autismo, torna-se uma experiéncia complexa e
desafiadora para as mulheres, ja que elas se deparam com o
desconhecido e imprevisivel. Para o futuro existem expectativas,
porém muitas incertezas, e em decorréncia disso, algumas maes
podem ter mais dificuldades para planejar outras ocupag¢des que nao
aquelas referentes aos cuidados maternos” (SMEHA e CEZAR, 2011,
p. 49).
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A crianga com autismo demanda cuidados persistentes e duradouros,
dificultando o cuidador a desenvolver outras ocupacgodes, limitando-se muitas vezes
ao cuidado a crianga. Essa mudanca na dinamica familiar pode ocorrer devido a
necessidade do envolvimento de outros membros da familia no cuidado da crianga
com TEA, causando sentimentos como raiva e irritagdo pelo contexto inserido,
sendo visto como um fardo (CUSTODIO, 2013; CANNONE et al, 2017).

Para os familiares entrevistados na pesquisa de Pinto et al (2016), o
diagnodstico foi percebido como um estressor responsavel pela mudanga de vida,
uma vez que a ideia de ter um filho que esta fora do “padrdo de normalidade” tem

grandes repercussdes no contexto familiar.

E comum observar essa mudanca na rotina pessoal na vida dos cuidadores
(CUSTODIO, 2013; SMEHA E CEZAR, 2011; PINTO el al., 2016), modificando seus
papéis ocupacionais. Para a Terapia Ocupacional, quando um familiar se torna um
cuidador principal, ele assume um novo papel ocupacional, que acumula com os
outros papéis ja desempenhado, como o papel de marido, filho, empregado, entre
outros (DAHDAH e CARVALHO, 2014).

Quando a mulher se torna mae, ela tende a colocar esse papel como superior
e mais importante entre os outros. Além de que, a maternidade, por si s6, traz
consigo varias responsabilidades a mais para a mulher, além das mudancgas
fisioloégicas e psicoldgicas inerentes desse periodo da vida delas (SOARES et al,
2013).

E quando esse papel se refere a ser mae de uma crianga com autismo, o
envolvimento e as mudangas aumentam. No estudo de Pinto et al (2016)
observaram que a mae, muitas vezes, renuncia a carreira profissional, assumindo o
cuidado do filho, além de precisar dividir sua atengdo com outras criangas, tarefas

domésticas e marido.

Dahdah e Carvalho (2014) citam sobre a importancia do desenvolvimento do
equilibrio entre as diversas areas do desempenho ocupacional do sujeito, sendo o
papel de cuidador apenas um entre todos os outros papéis desenvolvidos. Porém,

observa-se que a maioria dos cuidadores ndo encontram o equilibrio, permitindo que
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o papel de cuidador assuma uma posigao prioritaria, dificultando o engajamento nas

demais ocupacgdes.

O terapeuta ocupacional deve ter um olhar atento a essas informagdes, uma
vez que permitem identificar aspectos relevantes da rotina do cuidador e podem
orientar na busca de estratégias que equilibrem os varios aspectos do desempenho
ocupacional que esta alterado pela rotina de cuidados. Tal equilibrio contribui para
diminuir a associagao entre exposigdo ao cuidado e adoecimento (DAHDAH e
CARVALHO, 2014).

Estanieski e Guarani (2015) realizaram um estudo com méaes de criangas com
TEA e observaram que, segundo os proprios relatos, quase nunca ha tempo para
cuidar de si, seja para realizar uma atividade de que gosta, seja para desempenhar
uma atividade de autocuidado, alegando que muitas vezes nao ha com quem deixar
a crianga ou que o transtorno de pedir para alguém cuidar da crianga acarreta em

maiores incomodacgoes.

A série original da Netflix langada em 2017 chamada Atypical, retrata a
histéria de uma familia de um jovem com Transtorno do Espectro Autista e a
maneira na qual esse diagnéstico modifica os papéis e relagbes familiares. Observa-
se que apos o diagndstico de Sam, o genitor saiu de casa, por nao conseguir
aceitar, elaborar e conviver com as limitacbes e potencialidades da crianga. Relata
também a mée, que coloca o papel de “ser mae de autista” como superior a todas as
outras, destinando seu tempo e sua atencdo a cuidar do jovem, enfrentando
estresse familiar e crise no relacionamento conjugal. Mostra a irma, que detém seu
tempo a cuidar do irmao, precisando muitas vezes, abdicar de seus interesses em
prol do bem-estar do mesmo. Por fim, apresenta os amigos e namorada de Sam que
buscam modificar diversos pontos, inclusive o baile escolar, para o melhor
engajamento ocupacional do protagonista nas areas de lazer, educagdo e
participacao social.

Este € um quadro muito comum, pois observa-se na literatura, que muitas
familias passam a girar em torno do quadro da crianga com TEA, escolhendo as

programacgdes baseadas no rol de interesse e bem-estar no filho.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Essa pesquisa trouxe a certeza da importancia de um olhar atencioso para os
cuidadores familiares da crianga com autismo, por serem aqueles que oferecem
cuidados duradouros, que muitas vezes geram impactos no cotidiano. Muitas vezes,
este cuidador passa desapercebido pela lente dos profissionais que acompanham as

criangas.

A Terapia Ocupacional, por ter um olhar especifico para o fazer humano,
deveria debrugar-se nas pesquisas com cuidadores, por ser uma pessoa de grande
importancia na vida da crianga com autismo, e precisa ser cuidado para cuidar.
Dessa forma, nota-se a necessidade de mais pesquisas sobre o tema estudado,

para analisar maiores repercussdes nos papéis ocupacionais destes.

A revisdo integrativa € importante pois sintetiza os conhecimentos,
favorecendo uma aplicabilidade do estudo de forma mais rapida, visando facilitar o
entendimento do que esta sendo estudado, além de proporcionar o acesso rapido a

dados significantes de estudos realizados anteriormente.

Esses trabalhos sdo importantes para a formacdo do T.O pois trazem
informacdes variadas, que sao expostas de diferentes perspectivas, permitindo
assim expandir os pensamentos e favorecer cada vez mais a humanizacdo nesse

profissional, melhorando assim o desenvolvimento de praticas terapéuticas eficazes.
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